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Déclaration de conflits d’intéréts




Ordre du jour

1. Vision et points de départ pour |la Plateforme de
données canadiennes de la SRAP (PDCS)

2. Structure de gouvernance prevue et engagement
aupres des partenaires de la SRAP

3. Prochaines éetapes
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santé en contexte réel (RPDSR)

A Unité de SOUTIEN de la SRAP
O Autre centre de données

Province ou territoire participant

T. N.-O.

A

T-N.-L.
C.-B. Alb. Qﬁ)

A Sask.  Mman.
a0 * an0
Y Ap o O YO

< ICIS

Stat. Can.



Organismes du Pan-Canadian Real-world Health Data
Network (PRHDN)

~ ﬂ SASKATCHEWAN

e HEALTH Connecting people.
: BRITISH QS necting peop
BC Ignit! deas.
@ pOPUIatlondata COLUMBIA Alberta ' SPOR SUPPORT Unit QU&}IGLII Agt:rtlzlellgér;altiﬁ;simprovement.
Ministry of
Health

o:‘::o

UBC| THE UNIVERSITY OF BRITISH COLUMBIA GEORGE & FAY YEE ee®ece

———

UNIVERSITY ‘
oF MANITOBA

Centre for Healthcare Innovation

Better Health SPOR SUPPORT UNIT

\'@ { Data a LaurentianUniversity Hotii ts’eeda
q, ONTARIO \ Discovery UniversittLaurentienne NORTHWEST TERRITORIES
UNIT

%2e ; .,
UNITE DE UNIVERSITE DE UNIVERSITY
¢?® SOUTIEN NE E SHERBROOKE w qf anc Edward
SRAP| QUEBEC LE SAVOIR PREND FCIRME MSSU - USSM @
ONTE 8 s e
Institut national

d’'excellence en santé

o ®
et en services sociaux
Québec rara m &l Sh’o.m DALHOUSIE oo 0 %Ct
UNIVERSITY

Support for People and Patient Oriente d Research and Trials

Hewfoundland & Labradar

¢/ Centre for A D
Statistics  Statistique :

B Zloustcs Statist Health Information UNB

Canadian Institute for Health Information
Better data, Better decisions. Healthier Canadians.



SPOR Canadian Data Platform
Plateforme de données canadiennes de la SRAP



Notre vision

Un large réseau qui facilite et
accélere la recherche touchant
plusieurs provinces et territoires



Nos objectifs

* Créer un systeme de soutien a I'acces aux données qui aide a répondre aux
demandes touchant plusieurs provinces et territoires

* Harmoniser et valider les définitions d’'importantes maladies chroniques et
d’autres variables analytiques clés

» Continuer de développer les sources et les types de données et de couplages
accessibles par le truchement des organismes du PRHDN, y compris les
couplages avec les données cliniques et sociales

» Déployer I'infrastructure technologique requise pour améliorer le processus
de demande d’acces aux données, ainsi que la documentation, la
conservation et |la réutilisation des algorithmes et données existants

* Créer des mécanismes de soutien de I'analytique avancée et une
infrastructure pour la collecte et I'analyse des données

* Etablir de solides partenariats avec les patients, le public et les collectivités
autochtones

* Instaurer une gouvernance forte et faciliter la coordination nationale



Nos points de départ

Nous avons de bons
points de départ —
seuls quelques efforts
sont nécessaires pour
atteindre nos objectifs



Nos points de départ

e \aste réseau avec financement distribué

* Respect du contexte et de I'environnement politique
locaux

e Tout ce qui peut étre utilisé ou echange 'est

e Quverture aux idees, aux conseils et aux possibilités



Gouvernance et engagement



Gouvernance et engagement

« La gouvernance, c’est en grande partie
notre facon de travailler ensemble, de
prendre des décisions et de nous assurer
d’avoir le soutien constant des groupes qui
peuvent nous conseiller sur les priorités a
établir pour continuer de nous
développer. »



Comment gérerons-nous les demandes des entités
financées par la SRAP?

* Priorité aux demandes de données et d’analyses provenant des entités financées par
la SRAP (unités de SOUTIEN, réseaux, essais cliniques novateurs et chaires)

* Etablissement d’un processus et d’un cadre de travail pour gérer les demandes des unités de
SOUTIEN, des réseaux et des groupes d’essais cliniques novateurs financés par la SRAP

* Acces aux données provenant de plusieurs provinces et territoires

* Portail unique pour recevoir les demandes : le carrefour de soutien pour I'acceés aux données
(CSAD)

 Elaboration d’algorithmes et de définitions standards selon les affections auxquelles s’intéressent
les entités financées par la SRAP

 Communications régulieres sur mesure pour les entités financées par la SRAP
(webinaires, sondages, etc.)

* Etablissement d’une structure de gouvernance ou de consultation qui permettra de
discuter des priorités et des besoins en information des entités financées par la
SRAP, et d’obtenir des avis éclairés sur la direction et les décisions a prendre pour la
PDCS

* Participation a des groupes de travail permanents qui relevent de la structure de gouvernance de
la PDCS



Governance/advisory structure

Conseil d'administration

Directeur scientifique

Directeur des opérations

Conseil des unités de Dirigeant
SOUTIEN de la SRAP ¢ (nomme par le directeur scientifique)

Conseil consultatif E Conseil consultatif
stratégique : des patients
............................................... e emeemeeeeeeeeemeeeeeeeemeemeeneeneaenns
1] . [} [} [} .
Plateformes de donnees des Responsables Carrefour de soutien Initiative sur les  Initiative sur les donnees Volet de travail sur la
unités de SOUTIEN de la SRAP % (priorités scientifiques) pour I'accés aux données  données sociales clinigues ou de DME sante des Autochtones®*
Personnel de o
chaque organisme E ,
' LEGENDE
Nom Un responsable des décisions qui fait partie de la structure de travail de la Plateforme
Groupe de travail des réseaux et : Nom Le directeur scientifique et les responsables actuellement chargés des organismes
essais cliniques novateurs de la SRAP de la SRAP participent ou fournissent leur soutien
Nom Un organisme qui emet des conseils sur la Plateforme

* Les equivalents temps plein de chaque organisme relévent du responsable de leur centre organisationnel, mais peuvent aussi &tre responsables d'initiatives extérieures a leur centre opérationnel.

** Aura sa propre gouvernance et ses propres services de conception, mais bénéficiera des services et du soutien du reste de la Plateforme.

Consultations avec
les intervenants



Structure de gouvernance

Conseil consultatif stratégique

Composé de représentants

d’entités financées par la SRAP, des

initiatives en matiere de données
sociales et cliniques ou de dossier
meédicaux électroniques (DME), et
du comité consultatif formeé de

patients et de membres du public

Fournit des conseils stratégiques
sur les priorités relatives au
développement, allant des sujets
pour les algorithmes aux
meécanismes de soutien souhaités
pour l'innovation en recherche

Apporte une perspective
stratégique aux discussions

Groupe de travail des réseaux et essais
cliniques novateurs de la SRAP

Comprend des responsables des réseaux
de la SRAP, des essais cliniques
novateurs et des chaires

Important promoteur des besoins et
priorités collectives

La direction du PRHDN présentera
régulierement des mises a jour a ce
groupe sur les échéances actuelles de
développement et les rapports
opérationnels courants

Le groupe de travail relevera des

responsables et de la direction du
PRHDN; ils se reuniront 2 fois par année,
et au besoin =



Autres sujets de collaboration et de discussion

* Possibilites de collaborer ou d’exploiter les activitées
d’engagement des patients et du public de la PDCS et
des entités financeées par la SRAP

e Echange d’information sur le travail de la PDCS et des
entités financées par la SRAP avec les organismes et
collectivités autochtones

* Collaboration pour la collecte de fonds
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Plateforme apprenante pour soutenir la recherche axee
sur les patients et les pratiques cliniques (&5 PARS3)
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Plan de la présentation

Plateforme apprenante PARS3 pour soutenir la recherche axée sur les patients
et les pratiques cliniques

Ftat d’avancement des travaux

Prochaines étapes

L SN DE & GRI

SRAP|QUEBEC



Plusieurs défis et enjeux a I'acces aux données

Types de données pertinentes dispersées

Plusieurs cliniques, établissements, ...

Données pertinentes tres hétérogenes
Plusieurs dossiers médicaux électroniques

Probleme de juridiction et de propriété de données
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Changement d’approche
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Présent :accent sur les entrepots de

données
Centré sur l'institution

Plusieurs succes

Sauf que...

On ne pourra jamais tout mettre au
endroit

Ni dans le méme systéme

méme

Futur :les systemes distribués
sur le

Meilleure compréhension de I'individu

Collaboration multicliniques, multisites,
interinstitution, régionale, nationale
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PLATEFORME APPRENANTE POUR SOUTENIR LA
RECHERCHE EN SANTE ET SERVICE SOCIAUX
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Simplifier le processus d’acces aux données au Quebec

Systeme d’acces aux données de santé basé sur les principes :

— bati sur des ontologies (dictionnaire de connaissances)
Ethique, (activités et code),

Respect des cliniques et non cliniques (standard CDISC)

aux données virtuellement, la ou elles sont stockées

Les données restent en place jusqu’a l'utilisation pour un projet précis. Transfert
temporaire vers un lieu sécurisé

Approche
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Signature du plan de projet
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Avancement des travaux — PARS3

Arrimage avec les sources de données

Dossiers médicaux électroniques (principal enjeu)
Omnimed

Discussion avec d’autres DME

Données accessibles (modéles de connaissances - ontologies)

Laboratoire, prescription, démographique

L SN DE & GRI

SRAP|QUEBEC



Avancement des travaux — PARS3

Preuve de concept

Développement d’une application clinique d’approche autoréflexive sur le diabete

En collaboration avec des cliniciens utilisant Omnimed Re

Résultats

Validation de la connexion de PARS3 a la base de données d’Omnimed avec des
données reelles

Capacité a aller chercher des données cliniques exactes et de les présenter de fagon
cohérente pour le clinicien grace aux ontologies

> UNITE DE
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Avancement des travaux — PARS3

Déploiement provincial et international de PARS3
Des cliniques de premiere ligne au Québec qui utilisent Omnimed

Projet pilote a 'Hopital Européen Georges Pompidou — Paris

Plateforme canadienne de données

PARS3 est le squelette de la plateforme canadienne

> UNITE DE ")
o%* SOUTIEN L GRI
SRAP|QUEBEC



Prochaines étapes

Couverture plus large des données accessibles

Développement d’ontologies d’autres domaines,
ex.: diagnostic Clinique

A 3¢ ligne
Services sociaux Environnement

2¢ ligne

lere ligne

Vue globale des citoyens )\

;L Biobanques

Bracelet d'exercice

Intégration de données de plusieurs secteurs

Domotique Cohortes

Quantified self

Passage a I’échelle - déployer PARS3 dans
I’ensemble des cliniques du Québec

L SN DE & GRI
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Prochaines étapes

Collaboration avec des groupes experts pour développer et arrimer des applications
spécialisées

Ex.: Sentinelle

Développement des portails
Transparence

Consentement
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En conclusion...

Mettre en place un laboratoire vivant qui apprend des pratiques cliniques et des
trajectoires de vie des citoyens

Intégrer la recherche, la livraison des soins, 'aide a la décision, 'amélioration continue
de la qualité

Besoins des données pour avoir une vision unifiée du citoyen

& PAR
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